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摘要：跟踪了福建省立医院宁养院居家临终个案服务，选择７个临终患者的家庭为研究对象，发现临终患者主体性逐渐削
弱和丧失，面临着对身体的失控与无力感、对自我的厌弃与病耻感、对家人的依赖与愧疚感、对远行的预期与难舍离、对死
亡的不安与恐惧感等伦理困境。社会工作者 亟 需 采 取 伦 理 策 略 对 其 主 体 性 困 境 进 行 积 极 转 换，包 括 疾 痛 诠 释 和 生 命 回
顾、社交重建和内在和解、家庭联结和爱的表达、远行安排和心愿达成、生死陪伴和灵性支持，从而提升临终患者的生命意
义感、自我价值感、家庭贡献感、个体尊严感和死亡接纳感，提高临终期的生命质量。
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　　主体性是一个重要的哲学范畴，是指作为主体的人
的本性、地位、作用和价值，以及在对象性活动中所表现
出的人的自觉性、能动性、创造性等［１］。临终关怀主体
性的概念是美国学者Ｆｅｉｆｅｌ于１９７７年 提 出 的，因 反 驳
当时医院制度过于强调科学与延长患者的死亡时间，而
指出“我们关注的是疾病和死亡，而不是一个人”［２］，由
此临终关怀开始转向关注人的主体性。伴随临终关怀
服务的推进，临终患者作为生命存在的主体价值及意义
已凸显出其重要性。目前，临终关怀主体性理论在指导
实践中仍面临一些困难，绝大多数临终患者在后期身体
状态极差，生命质量极低，经历着极端疼痛、意识不清、
长期卧床、丧失自理能力甚至是完全昏迷生不如死等一
系列生存 困 境［３］。因 此，如 何 在 临 终 患 者 身 体 每 况 愈
下、进入濒死期、最后经历死亡的过程中动态与客观地
把握主体性状态、评估主体性困扰因素、协助自我生命
意义层面的积极转换，是研究的核心问题。
１　问题的提出
我国 自１９９４年 出 台 第 一 项 有 关 临 终 关 怀 的 政 策
《医疗机构基本标准（试行）》［４］到２０１７年原国家卫生与
计划生育委员会发布《安宁疗护中心基本标准和管理规
范（试行）》和《安宁疗护实践指南（试行）》［５］，逐渐形成
了一整套较为完善的临终关怀政策体系。特别是《安宁
疗护实践指南（试行）》提出以临终患者和家属为中心，
以多学科协作模式运作，使得临终关怀在减轻疼痛及其
他症状控制的基础上，更加关注患者作为生命主体的自
我意识及生命价值。为此，临终关怀服务显得越来越重
要，特别是社会工作已经介入临终关怀服务体系并开展
专业服务。自２００１年上海新华医院宁养院启动国内第
一个临终关怀社会工作项目、２００８年李嘉诚基金会 在
全国各地宁养院配备专职社会工作者、２００９年深圳 启
动临终关怀器官捐献与社工服务项目、２０１２年上海 启
动“社区为本”临终关怀社工服务项目，到２０１６年中国
生命关怀协会临终关怀社会工作专业委员会的成立［６］，
我国临终关怀社会工作虽已有十多年的实务探索与沉
淀，但到目前为止有关临终患者主体性的研究仍比较缺
乏，从而阻碍了社会工作服务的进一步深入。第一，从
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实务上看，死亡、意义、悲伤、孤独、自由和尊严等主题是
临终阶段患者所面临的关键挑战［７］，如果这些主题得不
到妥善处理，临终患者将出现情绪低落、负罪感、依赖、
绝望和无意义的体验，甚至导致严重的后果，如丧失生
存意愿、加快死亡进程［８］。第二，从学术上看，现有文献
聚焦于临终关怀社会工作的发展路径、角色定位［９］及方
法技巧［１０－１１］，也有学者开始对临终关 怀 主 体 性 地 位 进
行论证［１２］，但他们都没有解答核心的问题，即临终患者
存在哪些主体性困境，如何进行积极转换。本研究拟就
这一核心问题开展研究，跟踪临终关怀社会工作服务，
探索临终患者主体性转换的社会工作策略，从而反思社
会工作服务的基本逻辑，拓宽社会工作者对临终患者主
体性的深层次理解。
针对临终患者在不同阶段的不同生存状态，尤其是
濒死期的患者往往出现躯体不适或意识模糊，无法正常
沟通，本研究选择以７个居家临终患者的家庭为研究对
象，以个案研究法为主要研究方法，个案跟进的内容围
绕着临终患者的身体和疾痛经验、自我意识、与他人的
关系和死亡议题等，后期对个案资料进行整理和归纳，
形成研究数据，见表１。
　　表１　临终个案的一般资料
编码 性别 年龄 疾病诊断 主要照顾者（编码） 宗教信仰
Ｃ１ 男 ７７ 胃癌末期 护工（ＣＦ１） 无
Ｃ２ 男 ６１ 肺癌末期 妻子（ＣＦ２） 无
Ｃ３ 女 ５６ 宫颈癌末期 儿子（ＣＦ３） 佛教
Ｃ４ 男 ６０ 胸腺癌末期 儿子（ＣＦ４） 无
Ｃ５ 女 ４９ 胰头末期 儿子（ＣＦ５） 基督教
Ｃ６ 女 ６８ 宫颈癌末期 丈夫（ＣＦ６） 无
Ｃ７ 女 ６９ 胃癌末期 女儿（ＣＦ７） 无
２　临终患者主体性面临的伦理困境
临终患者界定为医学上判定其生存期不超过６个
月，处于疾病晚期，生命体征出现不可逆退化的患者［１３］。
他们不仅承受着来自身体和精神等多个维度上的苦痛，
同时也面临主体性逐渐削弱和丧失的伦理困境。
２．１　对身体的失控与无力感
临终患者的身体每况愈下，往往伴随着不同程度的
癌痛、呕吐、便秘、水肿、下床困难、睡眠差等身体功能异
常和不适反应，给他们的日常生活造成了巨大的困扰。
大多数临终患者带痛生存，经历着常人无法想象的重症
体验。疾痛严重影响临终患者的生存质量，长期卧床使
得有些患者背部皮肤溃烂，腿肿僵硬让行走变得困难，
呕吐、便秘会带来身体和情绪的低落。
Ｃ５：身体不舒服，有痛，这两天胃很不舒服，番泻叶
泡水喝了胃很不舒服，还会吐，吐的都是水和吃的不消
化的东西……我现在坐也不是，站也不是，躺也不是，人
很难受，只能靠着床闭闭眼，不能躺，躺着更难受，日子
很难过……
临终患者诉说着他们因身体状况越来越差、生活限
制越来越大而带来的无力感。
Ｃ５：以前因为忙着工作没去过什么地方，现在因为
生病也去不了那些地方了……从知道这个病以后，我儿
子就辞职在家陪着我。
Ｃ７：我 以 前 身 体 都 很 好，谁 知 道 会 忽 然 得 了 这 种
病，我女儿让 我 搬 过 来 住 好 照 顾 我，这 里 是６楼，爬 楼
梯，我也爬不下去了，这些日子就一直在家里……
２．２　对自我的厌弃与病耻感
长期卧床、疾痛经验与自主功能受限严重消耗临终
患者的心理 能 量，对 个 体 生 命 主 体 性 的 影 响 是 摧 毁 性
的，带来了临终患者对自身力量和外在世界的怀疑和悲
观情绪。大多数临终患者对病痛生活感到绝望无助，产
生自我厌弃。
Ｃ１：我 经 常 给 我 养 女 打 电 话，她 都 没 有 接，社 工 替
我给她打电话她也没接。我觉得很难过，女儿为什么都
不接我的电话，她是不是不想见我？她是不是嫌弃我这
个爸爸……
Ｃ２：我生病之前有很多朋友，我们天天约在一起打
牌……但是生病以后都没人看我，他们都忙啊忙啊，没
有人搭理我……社工问我要不要联系有车的志愿者送
我去医院，不可能的，他们怕传染又觉得不吉利，哪里会
有人愿意用自己的车载我去肺科医院检查呢？不信你
现在就问！
社会对癌症的刻板印象、偏见和歧视会引起患者产
生严重的自我病耻感，患者可感知被排斥、拒绝、责备或
贬低的内心体验［１４］，自我主体意识和尊严感极低。
Ｃ４：我 平 时 不 在 福 州，我 是 莆 田 人，因 为 儿 子 来 到
这里才搬到这里。我儿子在这里有一份还不错的工作。
家里房间不多，我前妻天天说我还不死，又烦儿子，儿子
很为难。我儿 子 也 没 说 让 我 搬 到 柴 火 间，是 我 主 动 提
的，我不想让我儿子为难（流泪）……
２．３　对家人的依赖与愧疚感
临终患者在渐渐失去他们的能力和控制感，他们从
具备独立自主生活能力的个体逐渐转变成生活、饮食、
吃药、大小便等都依赖他人照顾的病患角色，自主能力
不断弱化。
ＣＦ３：我觉得压 力 很 大，每 天 半 夜 要 起 来 给 妈 妈 换
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尿布喂药，哎，妈妈哪里有难受就会叫我，一时一刻都不
能离开我……
ＣＦ５：本来我今 天 要 去 医 院 拿 止 痛 药 的，但 是 我 妈
妈不想我出去……她现在都离不开我。
临终患者由于对家庭的依赖越来越强和自身主体
性的逐渐削弱，进而产生无用感、无价值感以及对家人
深深的愧疚感。
Ｃ３：我 觉 得 我 都 很 没 用，老 是 拖 累 两 个 孩 子，我 两
个儿子啊，从读书开始都很懂事，我都没帮助他们什么，
房子也没给他们买，我还生病了，还拖累他们……大儿
子和媳妇呢，我也没帮他们带孩子。小儿媳妇马上要生
了，要亲家来给她带孩子……哎，我都帮不上两个孩子
的忙……
Ｃ５：生病这么久，我很难过，我拖累了整个家庭，我
儿子辞职守在我身边，我母亲也生病了，我妹妹每天两
头跑，太辛苦了……
２．４　对远行的预期与难舍离
医疗团队的临终告知、身体机能严重退化、家人紧
绷着的脸、亲戚频繁探访等重要讯号中，临终患者意识
到自己即将远行。在临终患者世界里，这一趟远行是不
会回程的远行，是一场生死告别。大多数临终患者在远
行前往往难以舍弃这个世界，不愿与身边的亲人告别，
并对未完成的事情表现出深深的遗憾。
Ｃ４：我每 天 盯 着 柴 火 间 的 天 花 板，只 要 活 到６０岁
就可以了，只要过完６０岁生日也不算短命了，也不要再
给儿子添麻烦了……（提到儿子又红了眼眶）
Ｃ６：我 从 家 乡 嫁 到 这 里，已 经 好 多 年 没 有 回 去 了，
现在身体这样，恐怕再也回不去了……（深深的遗憾）
对临终患者而言，最难舍弃的往往是家庭的重要成
员，尤其是自己的孩子。
Ｃ５：我 老 公 去 世 好 几 年 了，我 剩 下 的 时 间 也 不 多
了。我儿子就一个人了，他还没有结婚，也没有找到满
意的工作，我真是放不下他……他小时候有去教堂，后
来都没 有 过 教 会 生 活，我 不 知 道 以 后 他 怎 么 生 活 下
去……
２．５　对死亡的不安与恐惧感
在临终阶段，癌症患者除了生理和情感上的痛苦之
外，更重要的是对死亡的无知、不安与恐惧。人在临死
前精神上的痛苦远大于肉体上的痛苦，精神痛苦是由于
一个人的死亡意识，失去关系，丧失自我，失去目的和控
制而造成的［１５］，表 现 为 无 意 义、无 望、死 亡 恐 惧 和 宗 教
忧虑。
Ｃ５：我老公癌症后期的时候走得很痛苦，没想到我
也得了这种病……我对上帝是很亏欠的，之前因为工作
忙，只有周末才有空去教会……我知道上帝是爱我的，
只是我太亏欠他，我也不知道他会不会来接我走……
没有信仰的临终患者精神痛苦更为明显，在不安、
矛盾和痛苦中度过生命最后时光。
Ｃ７：现在腿肿的很厉害，老人家以前说女人腿肿不
好……哎，我还这么年轻，我也不知道自己死后会往哪
里去……有时候也会想这些问题，但也不想想太多，还
是尽量逼自己多吃一口，这样身体有些力气，多活一天。
３　临终患者主体性转换的伦理对策
临终患者的身体和精神状况越来越差，主体性逐渐
弱化，在困境中绝望、痛苦地走向死亡，其家属也充满迷
茫、内疚和亏欠。因此，亟需社会工作者采取伦理对策
对临终患者主体性困境进行积极转换，从而实现临终患
者的生命意义感、自我价值感、家庭贡献感、个体尊严感
和死亡接纳感。
３．１　透过疾痛诠释和生命回顾提升生命意义感
要改善临终患者的处境，需要对疾痛进行重新梳理
和诠释。疼痛主宰了人，使人产生极度的脆弱感。社工
从改变意义和经验的恶性循环［１６］作为切入点，将临终
患者聚焦于对付疾痛的种种尝试、成功经验和自身能力
上。社工透过引导协助他们去探寻、发现、肯定自己拥
有一套独特的经验、方法和能力。
Ｃ５：这 个 靠 枕 很 好 用，如 果 我 哪 里 难 受 就 放 哪 里。
我肚子难受，就会把它按在肚子上，这样舒服很多。我
靠着的时候，把它垫在腰上，腰就不会那么吃力……
社工对Ｃ５的疾痛应对经验进行积极肯定，并让Ｃ５
看到了自身能力，增强自我意 识。此 时，Ｃ５一 脸 微 笑，
转向关怀大学生志愿者在学校的生活和住宿情况。临
终患者从一个被照顾、被关心的角色转向主动关心他人
的角色，透过言语的反向关怀［１７］和志愿者的积极回应
获得心理、灵性的连结与互动，回归生命个体的主体性
地位。
生命回顾是提升临终患者自尊、生命意义和生活质
量的重要策略。社工协助临终患者回顾生命的整个历
程［１８］，表达对人生经历的感受与想法，打开心结并接纳
负面经历是 人 生 的 一 部 分，对 负 面 经 历 进 行 积 极 的 转
换，以获得生命意义感。
Ｃ７：我 原 来 每 天 生 活 都 是 唱 歌、跳 舞，和 姐 妹 们 聚
会，日子过得很开心……虽然现在生病了，想想有这么
好的女儿女婿，我女儿女婿这么孝顺，女婿和我的关系
就像母子一样，我觉得我这一生已经很幸福了……
３．２　通过社交重建和内在和解提升自我价值感
为了解决临终患者的自我厌弃和病耻感，社工应跟
进不同阶段临终患者的内在需求并在提升价值感层面
开展工作。对生存期三个月至半年的临终患者而言，个
体主体性的呈现来源于自我与外在世界的关系。临终
患者自生病后，社会交往活动在减少。社工应评估临终
患者是否存在社交方面的需求，在会谈中留意患者常常
念及许久未见的亲友，并促进必要的社交连接，例如，社
工联系了Ｃ２的朋友告知患者的挂念，朋友们陪他一起
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打了一次牌。
Ｃ２：那天 他 们（朋 友 们）过 来 我 家，和 我 打 了 一 次
牌，我输了２００块，这不是钱的问题，很久没有这么高兴
了，有人来陪我了……
ＣＦ２：平时他卧床，精神萎靡，都要别人扶。前两天
他 朋 友 过 来 打 牌，他 精 神 状 态 非 常 好，饭 都 多 吃 几
口……
针对Ｃ２有病耻感和疑虑，社工当着他的面给志愿
者打电话。从电话中传递过来真诚爽快的声音到坐车
过程的暖心体验，让临终患者真实体验到爱心人士对他
的关怀及社会的温暖，提升生命存在的价值感。
Ｃ２：社工打电话问志愿者可以送我去肺科医院吗？
志愿者很爽快地说可以啊，没有问题啊……我真的不敢
相信，问社工这是真的吗？社工很肯定说这是真的，过
两天他就送我过去。那天志愿者开着奔驰车来接我，车
子干干净净，还在车后座给我放了矿泉水，开车送我去
医院，我真的很感谢他，我永远都会记得这件事！
在生存期三个月左右，有些患者与别人的交流减少
了，但心灵深处的活动增多了。“离开外在世界，回到内
在自我，与心灵对话”是临终患者的必然需要。此时社
工工作的重心应转向临终患者内在自我层面工作，帮助
患者达成内在自我与外部世界的和解、内在自我与自我
的和解，实现临终患者内在的平静与和谐。
Ｃ１：听大学生志愿者讲他们在大学里也很忙，要参
加志愿者活动，要参加学生会，课程也是满满的……我
念念不忘也没有用，算了吧，算了吧，我也理解我女儿在
大学里应该也很忙，我原谅她了，我给她留信息：女儿，
我知道你很忙，我原谅你了，我希望你有个很好的未来，
你要好好地、幸福地生活下去……
３．３　透过家庭联结和爱的表达提升家庭贡献感
针对临终患者对家庭的依赖和愧疚感，社工要用系
统生态视角去梳理家庭问题。临终患者面临的问题往
往与生活安排、家庭沟通等问题有关，社工要从这些复
杂问题中帮助家庭寻找到自身处理问题的独特方式、态
度和优势，将优势强化。临终关怀事业最核心的部分是
增进家庭的联结，促进家庭的陪伴、爱与支持。社工协
助家庭成员通过回忆家庭故事看到患者为家庭所做出
的贡献，激发家庭成员对患者深深的爱。
ＣＦ５：我想 起 我 刚 工 作 的 时 候 离 家 比 较 远 也 比 较
忙，一个月回家一次。我母亲大夏天骑车去我上班的地
方看我，和我一起吃西瓜……我妈妈是那么地爱我。
社工应协助家庭看到患者的依赖与愧疚感，鼓励家
庭成员充分去表达对患者的爱和支持，让爱能够陪伴并
支持临终患者度过最艰难的时刻，直到生命的终点。
ＣＦ３：我和妈妈 说：“妈，这 辈 子 我 做 你 的 儿 子 我 很
幸福，没有你说的愧对，也没有那些对不起。”妈妈听了
很心安，没有太多的担忧和顾虑。
Ｃ６：我拖累了这个家庭，拖累了我女儿……昨天晚
上我女儿坐在我边上说：“妈妈你不要这样想，你以前那
么辛苦，你想你搬那么多鸡蛋去底下卖，然后把这个房
子弄起来，你又要养我，又帮我带孩子带这么多年，你现
在生病了，就应该我来照顾你。你不要难过！妈妈，我
很爱你，我希望你活得久一点……”我女儿很少和我这
样说，我女儿还能想到我年轻时卖鸡蛋很辛苦，一点一
点存钱才能够盖房子，把孩子养大……
３．４　通过远行安排和心愿达成提升个体尊严感
要缓解难舍的情绪，需要临终患者做好远行安排并
达成心愿。让临终患者在最后阶段仍保持对生命的控
制感和个体尊严感，是实现主体性转换的重要策略。临
终患者在生命最后能为自己做主，让他们根据自己的需
要去做自己想做的事情，如遗体捐赠、亲人会面、遗产处
理、挑选遗照、死亡地点（医院／家中）和寿衣的选择、守
孝人选的意向和葬礼设计等。远行准备与安排往往是
家庭成员在尊重临终患者想法的基础上共同达成的。
Ｃ４：儿 媳 妇 一 直 娘 家 婆 家 两 头 跑，娘 家 帮 忙 带 孙
子。社工和志愿者那天来看我的时候，她抱着半岁的孙
子，来柴火间看我。儿媳妇温柔地和我打招呼，还和孙
子说“那 是 爷 爷”。我 真 的 太 高 兴 了……真 的 我 太 开
心了。
ＣＦ６：我们向宁养院借了轮椅，全家人陪她回浙江，
去完之后她很开心，我们家属也很开心。她也不痛，我
们也没花多少钱，我们都很开心。
在基督教信仰中，赋予远行有不一样的意义，远行
只是暂时的分离，远行前最主要的告别就是祷告交托，
建立与神的联系。
ＣＦ５：主任和我 说 我 妈 妈 可 能 就 剩 这 一 两 周 了，我
也做好准备了。社工告诉我要和我母亲多说话，要和我
母亲道谢道爱道别，我也和她说了。昨天晚上两点多的
时候，我在大厅坐着，我听到她在里面一直说话。我后
面进去问她“妈，你在说什么？你是不是一直在祷告？”
她应了我一声“嗯”。
Ｃ５：我 和 上 帝 祷 告 说，我 们 都 是 客 旅 在 地 上，如 果
神来接我，我愿意和他一起回天家。只是，我放心不下
我的孩子啊，他还没有完全信主，我的时间越来越少了，
我要为他祷告……
３．５　透过生死陪伴和灵性支持提升死亡接纳感
在濒死期，家庭高质量的陪伴、死亡过程的同在和
灵性支持能够有效缓解临终患者的不安与恐惧。濒死
期的患者身体各器官的功能趋于衰竭，各种迹象［１９］显
示生命活动即将终结、死亡即将来临。社工提前告知家
庭成员如何判断患者病情恶化和生命终结的迹象，指导
照顾濒死患 者 的 技 能，强 调 濒 死 前 的 陪 伴，在 生 理、心
理、灵性等不同层面给予患者最后的关怀，实现临终者
安详而平和、舒适而尊严、无憾无怨地离开人世。
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ＣＦ７：我真的很感谢社工和我讲这些话，后期我也不
慌乱了，我妈妈临走前我也没看到她眉毛皱起来，止痛药
用得很好，她表情也很缓和，这样我们就放心了，我们也
知道她不痛……我们家里人都陪在她身边，她临走的时
我们也知道怎么做，用毛巾给她擦身，擦完身以后给她换
上干净、宽松的衣服，然后脸也给她整理干净，手指甲也
给她剪了，让她保持很舒服很干净……后面她意识不清，
就快不行了……她随时会走，我们就陪在她的身边，一直
握着她的手，和她说话，“妈妈，我知道你最放心 不 下 的
是……我会好好照顾他，我好爱你，你为这个家做了这么
多，我们很爱你……”我妈妈走得很平静很平静。
灵性支持是一个多维现象，涵盖了内心的平静与幸
福感，也涉及与信仰有关的问题。信仰指的是与更高的
力量，更大的力量或神的联系［２０］。Ｃ５进入昏迷状态，持
续半个月不吃、不喝、不拉，整个过程仅仅使用了止痛贴，
但患者的脸部却非常平静，没有任何痛苦反应。Ｃ５在濒
死期咀嚼肌衰退导致嘴唇颤抖干裂，视线完全模糊，但依
旧强撑活着。社工判断患者放不下唯一的儿子，提醒儿
子要打开母亲心结，当天晚上儿子和母亲说了这段话。
ＣＦ５：妈 妈，我 爱 你，上 帝 更 爱 你，神 与 我 们 同 在。
你看神爱我们，他还让医生、社工、志愿者、教会的牧师
和弟兄姐妹来关心我们这个家庭……你有什么放不下
的，都交给神；你有什么顾虑的，也给神。不要担心我，
这段时间我也感受到神的爱，我以后也会去教会的，他
也会看顾我这一生，相信以后我们会在天家再聚的……
次日清晨，Ｃ５在家中平静地离开了这个世界，她的
儿子在与社工的通话过程中去帮母亲的眼睛合上，并对
他母亲说出下面一段话。
ＣＦ５：妈妈，你不 要 担 心，你 安 心 地 去 见 上 帝，其 他
都交给神，我们一定会在某一天重聚的。
社工参 加Ｃ５的 追 悼 会，她 的 儿 子 也 很 平 静，他 说
他知道母亲去的是一个好得无比的地方。社工进一步
肯定他在母亲生命最后的时间里给予的爱和陪伴，鼓励
将这份力量继续保持并延续到未来的工作和生活中。
总之，社工在临终关怀服务中不能忽略临终患者身
体每况愈下时主体性面临的多重困境，亦应采取积极的
措施，提升临终患者的生命意义感、自我价值感、家庭贡
献感、个体尊严感和死亡接纳感，让临终者在家人的陪
伴中平静地、无痛苦地、有尊严地步入人生的终点，亦让
家庭成员毫无遗憾、平静地接受亲人离世，真正达到生
死两相安。
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